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Abstract
　We clarified the research trends of SEIQoL-DW in intractable disease nursing and 
examined the support for QOL maintenance and improvement using SEIQoL-DW. Using 
the Journal of Medical Medicine ver.5, Pub Med, CHINAHL Plus, and CiNii, we examined 
41 domestic and international literature published between April 1995 and October 2019. 
Reliability and efficacy of SEIQoL-DW were suggested. The target disease was ALS the 
most, followed by juvenile PD and MS, and the research method was "Other scales are also 
carried out and analyzed", followed by "analysis of the words of SEIQoL-DW qualitatively" 
and "comparative study of other measures". Important queue domains were particularly 
correlated with QOL by the effects of social support and their self-awareness. From this 
study, it was suggested that interventions focused on queues with low satisfaction lead to 
subjective QOL improvement, and that SEIQoL-DW can be a caring rather than a mere 
study, and it was confirmed that this is a useful approach to supporting intractable diseases. 
Incurable diseases, the progression of symptoms and the problems they have are diverse, 
and more individual responses are required. In the future, it is essential to further explore 
QOL maintenance and improvement support using SEIQoL-DW.
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る SEIQoL の価値が高まっている 5）。















































刊 さ れ た 2007 年 4 月 ～ 2019 年 10 月、 海 外 文
献は SEIQoL-DW 実施マニュアルに記載されてい
る 1995 年 4 月～ 2019 年 10 月までに発表され
た文献を対象に、国内文献は医学中央雑誌 ver.5、
CiNii、海外文献は Pub Med、CHINAHL Plus を用













ア、高齢者など）を除き、Pub Med は 77 本のう













2007 年および 2017 年に 5 件、その他の年は 0
～ 3 件であった。海外文献は、実施マニュアル
に 記 載 さ れ て い る 1995 年 ～ 2000 年 は 0 件、
2001 年に 3 件、2002 年以降は 0 ～ 2 件であった。
２）疾患別（表２）
　国内文献で一番多い疾患は、若年性 PD（パー
キンソン病）で 12 件、次いで ALS（筋萎縮性側
索硬化症）が 7 件、筋ジストロフィーが 2 件、
MS（多発性硬化症）・複数の神経難病対象・SCD
（脊髄小脳変性症）・PD・ADEM（急性散在性脳
脊髄炎）が各 1 件で、若年性 PD と ALS で 7 割
強を占めていた。海外文献で一番多い疾患は、
ALS で 9 件、次いで MS が 4 件、MND（運動ニュー
ロン疾患）が 2 件で、ALS が 6 割を占めていた。
表１．年次内訳表 表２．疾患内訳 表３．SEIQoL-DWの研究⽅法内訳  
国内 海外 国内 海外 国内 海外
2019 2 1 1 ALS 16 7 9 他の尺度も実施し分析 23 8 15
2018 5 3 2 若年性PD 12 12 0 経年的に実施し⽐較検討 7 7 0
2017 6 5 1 MS 5 1 4 SEIQoL-DWの語りを質的に分析 4 4 0
2016 2 1 1 筋ジストロフィー 2 2 0 他の尺度も実施し⽐較検討 3 3 0
2015 1 0 1 MND 2 0 2 ケア等介⼊前後で⽐較検討 3 3 0
2014 0 0 0 複数 1 1 0 SEIQoL-DWの内容分析 1 1 0
2013 2 2 0 SCD 1 1 0 計 41 26 15
2012 3 3 0 PD 1 1 0
2011 3 3 0 ADEM 1 1 0
2010 3 2 1 計 41 26 15
2009 2 1 1
2008 0 0 0
2007 5 5 0
2006 0 0 0
2005 1 0 1
2004 2 0 2
2003 0 0 0
2002 1 0 1




計 41 26 15










検討」が 7 件、「SEIQoL-DW の語りを質的に分析」
が 4 件、「他の尺度も実施し比較検討」「ケア等介








ら 17) が ALS 患者 15 名に ALS の身体機能評価を
実施し、QOL との関連について分析した結果、
ALS の身体機能評価と QOL およびインデックス
との間に相関関係はないと報告している。青木ら 18）
は PD 患者 17 名に、栗田ら 27）は筋ジストロフィー
病棟入院中の患者 22 名に ADL 評価や重症度を
評価した結果、QOL と ADL 評価は相関なし 27）と
する一方、ADL や性差の影響が大きい 18）との報
告もみられた。秋山ら 20）23）24）は、若年性 PD 患者
37 名～ 59 名に最大 7 年間 MASAC-PD31（Motor, 
ADL, Sleep, Autonomic, Cognition and others in 
Parkinson's disease）を聴取し、SEIQoL-DW との
関連を分析した結果、症状進行との間に関連はな
く、SEIQoL-DW と MASAC 間で統計的に関係性
なしと報告している。菊地ら 28) は、通院または
入 院 中 の MS 患 者 20 名 に FAMS（Functional 




DW から QOL 評価には家族および社会的適応状
態を評価する必要性を指摘している。
　海外文献では、19 の評価尺度が実施されてお
り、主に ALSFRS（ALS Functional Rating Scale）、
HADS（Hospital Anxiety and Depression Scale）、
SF-36（Short Form-36）、POS-S-MS (Palliative care 
Outcome Scale-Symptoms-MS)、SIP（Sickness 
Impact Profile）が実施されていた。ALS 患者を対
象にした文献では、Kuzma-Kozakiewicz et al13) が
19 名の LIS の幸福と終末期の関連を分析し、身
体機能の低下が主観的幸福に反映していないこ




Larsson et al19) や Gauthier et al31) が、QOL とうつ病
との関連について指摘しており、うつ病の早期ス
クリーニングの実施が QOL の低下を防ぐ上で重
要 と 述 べ て い る。 評 価 尺 度 と の 関 連 で は、
Felgoise et al26) や Gauthier et al31）が SEIQoL-DW と 
MQOL-SIS（McGill Quality of Life Single-Item 
Scale）との間に有意な相関ありと報告している。
MS 患者を対象にした文献では、Giovannetti et 
al21）が 48 名 に POS-S-MS や HADS 等 を 実 施 し、
SEIQoL-DW インデックススコアと PROM との相
関を分析した結果、SEIQoL-DW インデックスと
POS-S-MS 間の相関があると述べている。Lintern 




て い る。MND 患 者 を 対 象 に し た 文 献 で は、
表１．年次内訳表 表２．疾患内訳 表３．SEIQoL-DWの研究⽅法内訳  
国内 海外 国内 海外 国内 海外
2019 2 1 1 ALS 16 7 9 他の尺度も実施し分析 23 8 15
2018 5 3 2 若年性PD 12 12 0 経年的に実施し⽐較検討 7 7 0
2017 6 5 1 MS 5 1 4 SEIQoL-DWの語りを質的に分析 4 4 0
2016 2 1 1 筋ジストロフィー 2 2 0 他の尺度も実施し⽐較検討 3 3 0
2015 1 0 1 MND 2 0 2 ケア等介⼊前後で⽐較検討 3 3 0
2014 0 0 0 複数 1 1 0 SEIQoL-DW 内容分析 1 1 0
2013 2 2 0 SCD 1 1 0 計 41 26 15
2012 3 3 0 PD 1 1 0
2011 3 3 0 ADEM 1 1 0
2010 3 2 1 計 41 26 15
2009 2 1 1
2008 0 0 0
2007 5 5 0
2006 0 0 0
2005 1 0 1
2004 2 0 2
2003 0 0 0
2002 1 0 1




計 41 26 15






国内 海外 国内 海外 国内 海外
2019 2 1 1 ALS 16 7 9 他の尺度も実施し分析 23 8 15
2018 5 3 2 若年性PD 12 12 0 経年的に実施し⽐較検討 7 7 0
2017 6 5 1 MS 5 1 4 SEIQoL-DWの語りを質的に分析 4 4 0
2016 2 1 1 筋ジストロフィー 2 2 0 他の尺度も実施し⽐較検討 3 3 0
2015 1 0 1 MND 2 0 2 ケア等介⼊前後で⽐較検討 3 3 0
2014 0 0 0 複数 1 1 0 SEIQoL-DWの内容分析 1 1 0
2013 2 2 0 SCD 1 1 0 計 41 26 15
2012 3 3 0 PD 1 1 0
2011 3 3 0 ADEM 1 1 0
2010 3 2 1 計 41 26 15
2009 2 1 1
2008 0 0 0
2007 5 5 0
2006 0 0 0
2005 1 0 1
2004 2 0 2
2003 0 0 0
2002 1 0 1




計 41 26 15







Goldstein et al32）が 31 名に SIP 等を実施し、社会的
支援および日常の認知機能について調査した結
















　佐藤 43）は外来通院中の SCD 患者 33 名に、渡邊
ら 44） は入院、通院、訪問リハ中の ALS 患者 8 名に、
堀江ら 45）は入院中の ALS 患者 17 名に SEIQoL-
DW 実施し、得られたキューとキューに関する語
りを KJ 法により分析。さらに佐藤 43） は、キュー
の重みとレベルの分類を独自に定義し分析、渡邊















　 松 田 ら 46）は、 通 院 中 の ALS 患 者 6 名 に
SEIQoL-DW と ALS 重症度スコアを実施した結
果、SEIQoL-DW と ALS 重症度は一致しないと報
告している。隅田 47）は、ALS 告知直後の 2 名お












　麻所ら 49）は、筋ジストロフィー入院患者 43 名
にニーズに基づく OT を実施し、介入群と経過観















　秋山 52）の 1 件のみで、若年性 PD 患者 18 名に
半構造化面接を行い、得られた SEIQoL-index の
値を比較検討し、キューを内容別に分類した結果、















































































































































































































































































































































QOL が反映される SEIQL-DW の活用が広がって
きたのではないかと考える。
２）対症疾患別
　一番多い疾患は ALS が 16 件、次いで若年性
PD が 12 件（経年的に秋山らが実施）、MS が 5




平均余命は 2 ～ 4 年とされる。発症率は人口 10
万人当たり約 1 ～ 2.5 人で、本邦では約 1 万人が
罹患している 53）54）。MS は脳、視神経、脊髄など
主要な中枢神経系の炎症性脱髄疾患で、再発寛解
を繰り返し、発症後 15 ～ 20 年の経過で約半数が
二次進行型へ移行する。有病率は欧米において非
常に高く 10 万人当たり 200 人を超える地域もあ
るが、本邦では 20 人以下で患者数は約 12,000 人





























15）19）21）30）33）44）48）51）。 特 に、SEIQoL-DW と HRQOL の
QOL の値を比較した場合、明確な違いを示した
こと 19）26）35）、HRQOL は ALS 患者の QOL を評価
する上で適切ではないこと 31）が示唆されていた。
重度の MS 患者においても SEIQoL-DW の実用性
が評価されており、HRQOL によって把握できな
い情報を確認できると報告している 21）。また、
SIP や SF-36 などの HRQOL よりも有効性が高く
評価され、患者への感情的苦痛が少ないことが報
告されていた 30）32）34）。


















































































響が QOL と相関していた 19）26）30）31）。これは、菊地















































































































 3）厚生労働省：指定難病．2019 年 12 月 10 日
閲覧．http://www.nanbyou.or.jp/entry/3806
 4）1）．中島孝．p．55-8．
 5）中島孝．患者主体の QOL 評価法「SEIQoL-DW」
を学び、活かす実習セミナー資料．患者の主観
的評価に基づく医療　QOL 評価の新しい実践．
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　難病看護における SEIQoL-DW の研究動向を明らかにし、SEIQoL-DW を活用し
た QOL 維持・向上支援について検討することを目的に文献検討を行った。医中誌
ver.5、Pub Med、CHINAHL Plus、CiNii を用いて 2007 年（海外は 1995 年）4 月～
2019 年 10 月までに発表された国内外の文献 41 本を検討した結果、SEIQoL-DW の








今後、SEIQoL-DW を活用した QOL 維持・向上支援についてさらなる探求が不可
欠である。
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